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Resumen. El sindrome de X Fragil (SXF) es la primera causa de discapacidad intelectual de origen hereditario y la segunda de origen
genético después del sindrome de Down. Se produce por una mutacion en el gen FMR1 en el brazo largo del cromosoma X. Su
fenotipo es muy variado, presentando rasgos fisicos caracteristicos, junto con problemas de conducta, relacionados con hiperactividad
y ansiedad social. Un area habitualmente afectada durante el desarrollo del nifio es el lenguaje, en todas sus dimensiones, mostrandose
rasgos propios en cada una de ellas. Por ello, estos nifios siempre son atendidos por logopedas y maestros de audicion y lenguaje, en
los que seria deseable un amplio conocimiento de las caracteristicas del sindrome. En este trabajo se analiza si los profesionales del
lenguaje poseen esos conocimientos. Para ello se diseild un instrumento para recabar informacion sobre formacion y experiencia con
SXF y evaluar el conocimiento del profesional en algunas de sus caracteristicas mas habituales. El instrumento lo cumplimentaron,
voluntariamente via online, 35 maestros de audicion y lenguaje y 49 logopedas. Se compararon los resultados de ambos grupos
profesionales en funcion de variables como experiencia previa con el SXF o formacion sobre él. Ambos grupos de profesionales
presentan carencias importantes en sus conocimientos sobre esas caracteristicas del SXF, no encontrandose diferencias significativas
entre maestros y logopedas. Ademas, se constata que la formacion recibida mejora el conocimiento sobre el SXF.
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[en] Fragile X Syndrome knowledge from hearing and language teachers and speech therapists in the
Region of Murcia

Abstract. Fragile X syndrome is the principal hereditary cause of intellectual disability and the second genetic cause after Down
syndrome. It is caused by a mutation in the FMR1 gene found in the long arm of the X chromosome. Its phenotype is very varied,
presenting characteristic physical aspect and behavioral problems related to hyperactivity and social anxiety. An area usually affected
during the child’s development is language, in all its dimensions, showing its own characteristics in each of them. Therefore, these
children are always cared for by speech therapists and hearing and language teachers, in whom extensive knowledge of the characteristics
of the syndrome would be disposable., This study analyzes whether language professionals have this knowledge. In order to do this, an
instrument was designed to collect information on training and experience with SXF and assess the professional’s knowledge of some
of its most common characteristics. The instrument was completed, voluntarily online, by 35 hearing and language teachers and 49
speech therapists. The results obtained of both professional groups were compared according to variables such as previous experience
with SXF or training in it. Both groups of professionals present important concerns in their knowledge about these characteristics of
the SXF, we did not find specific differences between teachers and speech therapists. In addition, it is verified that the training received
improves knowledge about the SXF.
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Introduccion

El Sindrome de X Fragil (SXF) es la primera causa de discapacidad intelectual de origen hereditario y la segunda
de origen genético, después de Sindrome de Down. Se debe a una mutacion genética producida en el brazo largo del
cromosoma X, en concreto en el gen FMR1, por aumento en las repeticiones del trinucledtido Citosina-Guanina-
Guanina (Verkerk et al., 1991), que lleva a padecer el sindrome a aquellas personas que superan las 200 repeticiones
de ese trinucleotido (Fu et al., 1991). La consecuencia de esta mutacion es la inhibicion de la sintesis de la proteina
FMRP que participa en el proceso de maduracion de las sinapsis del sistema nervioso central (Oostra & Chiurazzi,
2001). Lo cual repercute en rasgos conductuales y en el desarrollo del lenguaje, entre otras caracteristicas.

Estamos ante una enfermedad conocida como de baja frecuencia o rara, ya que su prevalencia es 1:4000-6.000
en varones y 1:8000-12.000 en mujeres (Hunter et al., 2014). Con un fenotipo menos grave en las mujeres, debido a
que poseen dos cromosomas X y, por tanto, uno de ellos esta en cierto modo protegiendo a la mujer (Artigas-Pallarés
& Brun-Gasca, 2004).

El SXF se caracteriza por la presencia de tres rasgos fundamentales: discapacidad intelectual, hiperactividad y
déficit de atencion, y rasgos propios del trastorno del espectro autista. El fenotipo de este sindrome es muy variado,
encontrando manifestaciones fisicas, neuropsicoldgicas y conductuales. Entre las manifestaciones fisicas se encuen-
tra macrocefalea, cara alargada, orejas grandes y salientes, frente ancha y macroorquidismo en la pubertad. Ademas,
suelen tener paladar ojival y protusion mandibular. Otra caracteristica es la displasia del tejido conectivo, que junto
a los problemas otorrinolaringologicos les produce otitis medias recurrentes. Asi mismo, suelen presentar problemas
visuales y cardiacos (Calvo-Medina, Quintero-Navarro, Pérez-Costillas, & Sanchez-Salido, 2014).

El fenotipo neurolopsicologico, va a depender de si se trata de una premutacion o mutacion completa, asi como
del sexo (Ferrando-Lucas, Bantis-Goémez, & Lopez-Pérez, 2003). Entre las manifestaciones neurolégicas encontra-
mos la discapacidad intelectual, el insomnio, epilepsia, problemas de integracion sensorial, retraso en el desarrollo
del lenguaje e hipotonia desde el nacimiento, entre otros (Artigas Pallarés, Brun, & Gabau, 2001). EI 100% de los
varones con SXF presentan discapacidad intelectual y en el caso de las mujeres, el 70% (Ferrando-Lucas et al., 2003).
Ademas se estima que el 30% de los nifios con SXF presentan también autismo (Garcia-Nonell, Rigau-Ratera, &
Artigas-Pallarés, 20006).

Respecto al fenotipo conductual, encontramos que la mayoria de los nifios varones presentan hiperactividad y dé-
ficit de atencion (Medina-gomez & Garcia-alonso, 2014), pero la excesiva actividad motriz disminuye con la edad y
a partir de la pubertad es mucho menor. En el caso de las nifias se reduce a un 30% la probabilidad de presentar hiper-
actividad pero en cambio el déficit de atencion esté presente a lo largo de toda su vida (Garcia-Nonell et al., 2006), tal
como ocurre con la ansiedad social. Tanto en hombres como en mujeres, se observa la evitacion del contacto visual,
pero principalmente con personas desconocidas (Artigas Pallarés et al., 2001). En realidad, aunque aparentemente
parezca lo contrario, son personas bastante sociables, con ganas de participar socialmente, pero realmente no saben
bien como interactuar y esto les lleva a alejarse en determinados momentos y a presentar dicha ansiedad social, sobre
todo en situaciones que no controlan o desconocen. Por eso, es importante que se encuentren en entornos predecibles,
con marcadas rutinas para favorecer la interaccion social de estas personas (Medina-Gomez, 2014).

El conocimiento de todas estas caracteristicas y particularidades deberia ser exigible en los profesionales que van
a trabajar con esta poblacion infantil (Mirrett, Roberts, & Price, 2003). Solo asi podran interpretar adecuadamente
conductas y reacciones del nifio y ajustar retos adecuados a sus posibilidades evolutivas.

Con respecto al lenguaje, los nifios con SXF presentan un retraso en su aparicion, en comparacion con su grupo de
edad cronoldgica, en torno a los tres afios. Aunque con respecto al grupo de edad mental apenas hay diferencias. Con
todo, su lenguaje se percibe menos inteligible, debido principalmente a la velocidad del habla en estos nifios (Barnes
et al., 2009). Es comun en ellos tener un habla atropellada, con disfluencias, ecolalias y continuas repeticiones de
sonidos y palabras (Visootsak, Warren, Anido, & Graham, 2005).

En el caso de los pacientes con SXF y autismo, el lenguaje llega a no ser adquirido o, como mucho, solo alguna
palabra suelta. Por ello, van a necesitar la implementacion de algin Sistema Alternativo de Comunicacion (SAAC).
Este grupo equivale al 4% de las personas con SXF (Artigas Pallarés et al., 2001).

El lenguaje de los nifios con SXF esta alterado en todas las dimensiones (Ferrando-Lucas et al., 2003). En la
dimension fonoldgica, el perfil de los nifios con SXF es muy parecido al del Sindrome de Down o al perfil de desar-
rollo tipico tardio (Huelmo, Martinez, & Diez-Itza, 2017). Se observa, principalmente, que los procesos tempranos,
como la reduplicacion, se mantienen mas tiempo. Sin embargo, a nivel fonoldgico evolucionan satisfactoriamente,
llegando a convertirse en un punto fuerte de su lenguaje, donde tan solo suelen persistir ciertas alteraciones (Lopez
Martinez, 2017). Estas dificultades fonologicas se asocian a lo que se conoce como dispraxia del SXF, producida por
la hipotonia y las malformaciones bucofonatorias y que se manifiesta sobre todo en varones, mientras que en mujeres
se refiere cierta voz hipernasal (Diez-Itza, Lopez Martinez, Martinez, Miranda, & Huelmo, 2014).

En cuanto a la adquisicion de vocabulario, la poblacion infantil con SXF parece no presentar demasiadas dificul-
tades (Brun Gasca, 2006). En el caso de las nifias, estas muestran mayor nivel que los nifios, sobre todo en vocabula-
rio receptivo (Lopez Martinez, 2017). La edad de mayor aumento de vocabulario en los nifios con SXF se encuentra
entre los cuatro afios y la preadolescencia, ya que a partir de esta etapa estas personas presentan mas dificultades para
las relaciones sociales, lo que impide el desarrollo semantico (Diez-Itza et al., 2014).
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El desarrollo morfosintactico esta limitado en el caso del SXF. Los adolescentes con SXF suelen emitir enun-
ciados simples, poco complejos y de longitud corta (Levy, Gottesman, Borochowitz, Frydman, & M., 2006). Las
mujeres presentan un nivel superior a los varones en desarrollo morfosintactico, sobre todo en la produccion de
pronombres indefinidos y conjunciones (Finestack & Abbeduto, 2010).

En el caso de la dimension pragmatica, también hay dificultades en la poblacion infantil con SXF. Aquellos que
presentan comorbilidad con TEA, presentan caracteristicas propias de autismo en cuanto a las habilidades pragma-
ticas (Klusek, Martin, & Losh, 2014). Presentan una comprension literal y no tienen en cuenta el contexto ni com-
prenden la intencionalidad del interlocutor (Diez-Itza et al., 2014). Ademas, es propio en ellos el uso de un lenguaje
tangencial, volviendo continuamente al tema que controlan y con el que se sienten comodos, asi como el no respetar
los turnos de palabra (Brun Gasca, 2006).

Con este fenotipo tan variado, se hace imprescindible una amplia intervencion interdisciplinar (Grau Rubio, Fernandez
Hawrylak, & Cuesta Gomez, 2015), en la participen diferentes profesionales debidamente coordinados y donde no pueden
faltar los profesionales expertos en la comunicacion y el lenguaje. Desde el ambito médico, es necesaria la intervencion
del pediatra, del neuropediatra, del otorrino y del traumatologo, que lleven un control de todos los problemas de salud que
presentan estos nifios. En el ambito educativo, son necesarios profesionales como el maestro tutor, el maestro de pedagogia
terapéutica y el maestro en audicion y lenguaje, para que intervengan en las dificultades de aprendizaje producidas por su
discapacidad intelectual y su déficit cognitivo, asi como la adquisicion de la lectura y escritura. Ademas, es importante la
figura del terapeuta ocupacional para trabajar la autonomia personal de estos nifios. Los problemas motores, asociados a
hipotonia, hacen necesaria la intervencion de un fisioterapeuta. Y tal como se ha indicado anteriormente, son numerosos
los problemas de conducta que presentan los nifios con SXF, en ocasiones derivados de su dificultad para la integracion
sensorial, y otras debido a su hiperactividad o también a su ansiedad social, que los lleva a comportarse de forma en ocasio-
nes agresiva. Por tanto, el psicologo es otro profesional imprescindible en la intervencion con ellos. Por tltimo, también es
necesario trabajar en el ambito de la comunicacion y el lenguaje y el profesional indicado para dicha tarea es el logopeda.

Es de esperar que todos estos profesionales estén bien formados y tengan los conocimientos suficientes para po-
der atender y responder adecuadamente las necesidades de los nifios con SXF. Las caracteristicas de estos nifios son
particulares y, aunque presentan rasgos tipicos de otros trastornos, la intervencion con ellos debe ser especifica para
SXF y no centrarse, inicamente, en técnicas o métodos empleados para esos otros trastornos que puedan compartir
rasgos con ellos. Por tanto, es importante que los profesionales que trabajan con nifios con SXF, ya sean psicologos,
profesionales del lenguaje, fisioterapeutas o docentes, conozcan ampliamente las caracteristicas de estos nifios (Mi-
rrett, Roberts, & Price, 2003). Igualmente, es fundamental la formacion, instruccién y motivacion de los docentes
para que el rendimiento de los alumnos con SXF sea satisfactorio, asi como la continua busqueda de informacion
sobre las caracteristicas y dificultades de aprendizaje de estos alumnos (Hatton et al., 2000; Lopez Martinez, 2017).

Por este motivo, tanto padres como docentes, defienden una politica de formacion continua, que los capacite para el
desarrollo de su actividad (Ehlke, 2019). Ahora bien, en el ambito educativo, varios estudios ofrecen una vision diferente
y afirman que los padres consideran que los profesionales que trabajan con sus hijos no poseen la formacion y preparacion
suficiente con respecto al SXF (Franco, Santos, & Pires, 2013). Un informe de la Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER) expone que alrededor del 70% de las asociaciones que participaron en el estudio consideran que los pro-
fesionales de la educacion que atienden a sus hijos no estan debidamente formados (FEDER, 2013). Otros estudios afir-
man que la inclusion educativa de los alumnos con SXF es exitosa en aquellos casos en los que los maestros especialistas,
tanto en audicion y lenguaje como en pedagogia terapéutica, se formaban continuamente y son sensibles y comprensivos
con los padres (Franco et al., 2013), y en aquellos docentes que se forman y ademas ofrecen un entorno de aprendizaje
adecuado (Fernandez-Lozano, Puente-Ferreras, & Ferrando-Lucas, 2011). Obviamente, para poder ofertar un entorno de
aprendizaje adecuado es necesario un conocimiento profundo de las caracteristicas diversas del SXF. Sin embargo, no
conocemos estudios que evallen directamente, en estos profesionales, su conocimiento especifico sobre el SXF.

Con estos datos, el planteamiento de este trabajo fue comprobar si esa percepcion de falta de formacion en los
profesionales tiene una base real. Para ello, se comenzd creando un instrumento con el que se pudieran testar los
conocimientos que los docentes y logopedas de la Region de Murcia tienen sobre el SXF. El objetivo principal de
este estudio es comprobar los conocimientos que poseen maestros de audicion y lenguaje (AL) y logopedas, como
profesionales expertos en comunicacion y lenguaje, sobre el SXF y analizar si existen diferencias de conocimientos
sobre este sindrome entre ambos grupos de profesionales.

Método
Participantes

La poblacion objeto de nuestro estudio estaba constituida por un total de 749 profesionales, entre maestros de Audi-
cién y Lenguaje y Logopedas. Segtn datos facilitados por la Consejeria de Educacion de la Region de Murcia, en el
momento de realizacion del estudio, se contabilizaban en la region un total de 446 maestros de AL. Por otro lado, el
numero de Logopedas inscritos en el Colegio de Logopedas de la Region de Murcia era de 303 (contabilizando diplo-
mados o graduados en Logopedia y otras titulaciones, previas a la diplomatura, con Master especifico en Logopedia).
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Sobre esta poblacion se realizé un muestreo no probabilistico e intencional. Para ello, se facilito el enlace al ins-
trumento diseflado para recoger la informacion a la totalidad de ambos colectivos profesionales. La Consejeria de
Educacion de la Region de Murcia difundio el enlace entre todos los maestros de AL, mientras el Colegio Oficial de
Logopedas de la Region de Murcia lo envié a sus colegidos.

El ntimero total de participantes del estudio fue de 84 profesionales. De los cuales, 35 eran maestros de AL (un 7,84%
de la poblacion estimada) y 49 logopedas (un 16,17% de la poblacion estimada). Tal como muestra la tabla 1, la mayor
parte de los maestros AL que participaron eran mujeres que impartian docencia mayoritariamente en la etapa de Primaria
y en centros de titularidad publica. La media de edad en este grupo fue de 39,8 afios (SD= 10,8), teniendo el mas joven
25 afios y el mayor 60. En el caso de los logopedas, casi el 96% de los encuestados eran mujeres y en una horquilla de
edad que va de los 22 a los 59 afios, siendo la media de edad de 30.4 afios (SD= 9,2). La titulacién mayoritaria es la de
diplomatura o grado y casi el 80% de ellos trabaja en gabinetes o asociaciones que atienden a personas con discapacidad.

Tabla 1. Variables sociodemograficas de la muestra.

Maestro AL n %

Género

Mujer 30 85,7

Hombre 5 14,3
Etapa

Infantil 2 5,7

Primaria 30 85,7

Secundaria 3 8,6
Titularidad centro

Publico 34 97,1

Concertado 1 2,9

Logopedas n %

Género

Mujer 47 95,9

Hombre 2 4,1
Titulacién

Diplomatura/Grado 45 91,8

Master AL 4 8,2
Lugar trabajo

Gabinete 26 53,1

Asociacion 13 26,5

Centro educativo 2 4.1

Domicilio 1 2

No trabaja 7 14,3

Material e instrumento

Como parte de un proyecto mas amplio, se diseid un instrumento destinado a testar los conocimientos que tenian, so-
bre el SXF, los docentes de la Region de Murcia, incluidos los maestros AL. Todos los detalles sobre su construccion,
los procedimientos llevados a cabo para asegurar su validez de contenido (juicio de expertos y aplicacion piloto) y
sus resultados se encuentran recogidos en Penalver-Garcia & Garcia-Sanchez (2020). Este instrumento contaba de un
cuestionario, con items sobre formacion y experiencia con nifios con Sindrome X-fragil y sus problematicas asocia-
das, y un conjunto de items sobre el conocimiento del profesional sobre las caracteristicas del sindrome y su manejo.
El instrumento fue sometido a un proceso de validacion que incluyo un juicio de expertos llevado a cabo por 10 jue-
ces (8 mujeres y 2 varones). De ellos, 3 eran expertos en atencion a la diversidad (2 ejerciendo en centros de Educacion
Especial de Infantil y Primaria, y el tercero miembro de un Equipo de Orientacién Educativa y Psicopedagdgica de la
Consejeria de Educacion de la Comunidad Autonoma de la Region de Murcia), 4 eran investigadores del Departamento
de Métodos de Investigacion y Diagnostico de la Universidad de Murcia y 3 docentes de la Region de Murcia con una
amplia trayectoria profesional (1 profesora de Educacion Secundaria, con 14 afios de experiencia; y dos maestras de Edu-
cacion Primaria, tutora y profesora de Pedagogia Terapéutica, que suman 53 afios de experiencia profesional). Para reali-
zar este juicio de expertos se disefid un instrumento especifico que solicitaba a los jueces su valoracion sobre la claridad
y representatividad en cada uno de los elementos del instrumento, con una escala de 5 puntos que iba desde “Totalmente
en desacuerdo” a “Totalmente de acuerdo” (detalles y resultados publicados en Pefalver & Garcia-Sanchez, 2020).
Posteriormente, el instrumento se alojo en la herramienta Encuestas de la web de la Universidad de Murcia y se
llevé a cabo una aplicacion piloto para detectar posibles dificultades en su cumplimentacion. Para ello se contacto
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con los directores de 5 centros de la region y se les invito a participar en el proyecto, solicitando ademas que enviaran
el enlace al cuestionario a los docentes de sus centros. Hubo un total de 31 participantes en esta experiencia piloto
(Pefalver & Garcia-Sanchez, 2020). De ellos 27 eran profesionales que trabajaban en centros de titularidad publica
y 4 en centros concertados. Por otro lado, 4 tenian formacion especifica en atencion a la diversidad, mientras que 27
ejercian como tutores.

Tras las rectificaciones necesarias en el instrumento inicial, se obtuvo la version definitiva denominada “Nece-
sidades de formacion del profesorado sobre el Sindrome de X-Fragil”. Quedo constituida por cuatro bloques bien
diferenciados:

— Bloque 1: informacién sociodemografica (7 items) como edad, sexo, titulacion o lugar de trabajo.

— Bloque 2 (5 items) que recogen datos de la formacion recibida sobre discapacidad y su experiencia con ella. En
concreto, se pregunta si el profesional ha recibido formacion inicial o continua en SXF o cualquiera de los tras-
tornos asociados (Discapacidad Intelectual, TDAH o Autismo); o si han tenido en su aula algin nifio con algunos
de estos trastornos. Asi mismo, se solicita que indiquen los motivos por los que realizaron formacion sobre estos.

— Bloque 3 (no utilizado para este estudio) se refiere a informacion sobre la percepcion general que tiene el
profesional sobre sus capacidades y conocimientos de los distintos trastornos. Consiste en una escala Lickert
formada por 6 items y con 5 opciones de respuesta (Totalmente en Desacuerdo, En desacuerdo, Indeciso, De
acuerdo y Totalmente de Acuerdo).

— Bloque 4 esté destinado a obtener informacion sobre el conocimiento del profesional con relacion a las caracte-
risticas especificas del SXF (10 items, utilizados en este estudio) y del resto de trastornos relacionados, esto es,
TDAH, TEA y Discapacidad intelectual (10 sobre trastornos asociados al sindrome). Se trata de un conjunto de
items respecto al SXF y al resto de trastornos, con tres opciones de respuesta (SI/NO/NO SE). Los profesiona-
les tenian que marcar SI cuando el item fuera cierto, NO cuando fuera falso y NO SE, cuando desconocieran
esa informacion. Tan solo una de las tres opciones podia ser correcta. Estos items fueron extraidos de la biblio-
grafia consultada y valorados por el juicio de expertos. Se considerd que la utilizacion de estos items, a modo
de prueba de conocimientos, era la forma mas adecuada para lograr el objetivo de valorar el conocimiento de
los profesionales y calcular, para cada uno de ellos, una calificacion de 1 a 10 puntos en conocimientos sobre
el SXF y sobre diferentes trastornos asociados.

Con motivo del presente trabajo, se realizé una modificacion minima de este cuestionario, para adaptarlo al co-
lectivo de logopedas y poder asi comparar si existen diferencias en cuanto a conocimientos entre dos perfiles profe-
sionales del campo de la comunicacion y el lenguaje. Para ello, se cambiaron algunas preguntas del primer bloque,
que recoge informacion sociodemografica del encuestado. En concreto, se eliminaron las preguntas “Etapa en la
que ejerce docencia” y “Especialidad que imparte”. Por el contrario, se afiadieron las preguntas “Titulacion” (Di-
plomatura/grado, maestro en Audicién y Lenguaje o master en Audicion y Lenguaje), “Lugar de trabajo” (gabinete,
asociacion, hospital, centro educativo, domicilio, no trabaja) y “Edad de los pacientes con los que trabaja” (nifios,
adultos, ancianos, ninguno). Por tltimo, la pregunta “Titularidad del centro”, se modificd, cambiando las opciones de
respuesta: publico, privado, ninguno. Por otro lado, en los bloques 2 y 3 se cambio la palabra “aula” por “consulta”.
Se considerd que estas modificaciones no afectaban a las caracteristicas globales del cuestionario y, por ello, no se
considerd necesario someterlo a un nuevo juicio de expertos.

En el presente trabajo se informa de los resultados obtenidos a partir de los datos conseguidos con los items de
los bloques 1, 2 del instrumento y los 10 items del bloque 4 referidos a conocimiento del profesional sobre el SXF.

Procedimiento

Para la cumplimentacion del instrumento de recogida de informacion, este fue alojado en la plataforma encuestas.
um.es, propiedad de la Universidad de Murcia. En el caso de los maestros de AL, fue la Consejeria de Educacion
quien se encarg6 de difundir, mediante correo electronico a todos los centros publicos y concertados de la Region de
Murcia, el enlace a dicho instrumento. En el caso de los logopedas, la difusion del enlace se hizo a través del Ilustre
Colegio de Logopedas de la Region de Murcia. El instrumento estuvo disponible durante 2 meses y el sistema impe-
dia su reenvio una vez cumplimentado.

Analisis de datos

Para el andlisis de los datos se ha utilizado el programa estadistico SPSS V.19. En dicho analisis se determiné los
valores medios de las calificaciones obtenidas por cada grupo profesional y la desviacion tipica de sus puntuaciones.
Asi mismo, se aplic6 la prueba Chi-cuadrado para comprobar si habia diferencias significativas entre los dos grupos
de profesionales en sus puntuaciones a cada pregunta y la prueba T-Student para comparar las medias obtenidas por
ambos grupos de profesionales en relacion con diferentes variables independientes como la formacion inicial o con-
tinua o el haber tenido o no experiencia profesional con personas con SXF.
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Respecto al bloque 4 que corresponde a la prueba de conocimientos sobre SXF, se analizé el indice de dificultad
y discriminacion de los 10 items utilizados para valorar los conocimientos de los profesionales sobre el SXF.

Resultados

En la Tabla 2 se muestra la frecuencia y porcentaje de las respuestas a las preguntas del bloque 2 que, en concreto,
hacen referencia a la experiencia y formacion, inicial y continua, en SFX. Se utiliz6 la prueba Chi-cuadrado para deter-
minar la posible asociacion de esas respuestas con el tipo de profesional, en el caso de respuestas afirmativas. Sus re-
sultados también estan recogidos en esta tabla. El porcentaje de maestros de AL que han tenido contacto con personas
con el sindrome SFX (80%) fue significativamente superior que el de logopedas (28.6%). Con respecto a la formacion
en SFX, de nuevo el porcentaje de maestros de AL con formacion, tanto inicial como continua, en el sindrome (60% y
94.3%, respectivamente) fue significativamente superior que el de logopedas (36.7% y 6.1%, respectivamente).

Tabla 2. Frecuencia y porcentaje (entre paréntesis) de profesionales
en relacion con su experiencia y formacion con SXF.

Profesional Prueba Chi-cuadrado
Logopeda Maestro AL o p-valor
he_tenido_SXF
Si 14 (28,6) 28 (80) 21,6 <0,001
No 35(71,4) 7 (20)
formacion_inicial SXF
Si 18 (36,7) 21 (60) 4,443 0,035
No 31(63,3) 14 (40)
formacion_continua
Si 3(6,1) 33 (94,3) 64,8 <0,001
No 46 (93,9) 2(5,7)

En la Tabla 3 se recogen el numero de errores que se obtuvo en cada item del bloque 4 dedicado a recabar infor-
macion sobre el conocimiento de los profesionales con respecto al SXF. En la tabla se recogen también el indice de
dificultad y de discriminacion de cada item. Para la obtencion del indice de discriminacion se calculo la mediana y se
utiliz6 la siguiente formula (Hurtado Mondonedo, 2018), donde Cs y Ci son, respectivamente, el numero de profe-
sionales con puntuaciones por encima (Cs) y por debajo de esa mediana (Ci) y N es el numero total de profesionales
que cumplimentaron los items: IDisc = (Cs — Ci) / (N / 2)

Tabla 3. Numero de errores ¢ indices de dificultad (IDif) y discriminacién (IDisc)
de los items de la prueba de conocimientos sobre SXF.

items de la prueba de conocimientos Errores IDif IDisc
1. El fenotipo de SXF es mas leve en mujeres que en hombres 49 0,58 0,4
2. Los nifios con SXF son hipersensibles a cualquier estimulo sensorial 42 0,5 0,4
3. Los nifios con SXF son timidos 60 0,71 0,4

4. Los nifios con SXF presentan dificultades importantes en conciencia fonologica

(segmentacion de palabras, silabas y/o fonemas, identificacion y realizacion de rimas, ...) 30 0,36 0.7
5. Los nifios con SXF presentan dificultades en motricidad fina que afecta a la escritura 21 0,25 0,6
6. Los nifios con SXF cambian facilmente de un tema a otro 57 0,68 0,5
7. Los nifios con SXF tienen dificultades para contar objetos uno a uno 61 0,73 0,4
8. Es importante la anticipacion de la tarea cuando trabajamos con nifios con SXF 37 0,44 0,8
9. Los nifios con SXF tienen mas facilidad para procesar la informacion visual que la 4 0.5 0.7

auditiva, de esta forma aprenden mas por lo que ven hacer.

10. Los nifios con SXF tienen dificultades para concentrarse 26 0,31 0,7
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Como puede comprobarse en la Tabla 3, solo 3 items (30% del total de items de la prueba) alcanzaban un indice
de dificultad relativamente alto, con valores entorno a 0,7, en concreto las preguntas 3, 6 y 7. Por el contrario, los
items 5y 10 presentan indices de dificultad en torno a 0,3. El resto de los items (50% de la prueba de conocimientos),
presentaban valores entre 0,4 y 0,6.

En cuanto al indice de discriminacion, todos los items presentan valores que van entre 0,4 y 0,8. Este valor mas
alto solo aparece en el item 8, mientras que el 60% de los items presentaban un grado de discriminacion entre 0,4
y 0,6.

En relacion con la calificacion media global obtenida por los profesionales en los 10 items del bloque 4, los cua-
les evaluaban sus conocimientos sobre el SFX (Tabla 4), la prueba #-Student constatd que no existieron diferencias
estadisticamente significativas entre las calificaciones obtenidas por los dos grupos de profesionales.

Tabla 4. Resultados de la prueba t para la calificaciéon media (desviacion tipica entre paréntesis)
en conocimientos sobre SXF.

Profesional Prueba 7-Student
D
Logopeda Maestro AL 1(82) p-valor
Conocimiento SXF 4,84 (2,9) 5,09 (2,37) -0,418 0,677 -0,09

Prueba Levene: F(1;82) =2.53, p =0.116. d: tamafio efecto de Cohen

A continuacion, se analizo6 si la formacion en SXF o la experiencia de haber tenido algun alumno/paciente SXF eran
variables que influian en la calificacion obtenida en conocimiento del SXF. En las tablas 5 y 6 se recogen estos resul-
tados, para ambos grupos de profesionales.

Se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los logopedas que han tenido algiin paciente con
SXF (media= 7,14; DT= 1,88) y los que no (media= 3,91, DT=2,73), obteniendo mejores calificaciones los primeros
(Tabla 5). Igualmente, los logopedas que recibieron formacion inicial o continua sobre el SXF (medias de 6,44 y 8,33,
respectivamente) obtuvieron calificaciones significativamente mas altas que las de sus compaiieros que no recibieron
esa formacion (medias de 2,9 y 4,61, respectivamente).

En el caso de los maestros de AL, solo existen diferencias significativas entre los que recibieron formacion inicial
(media= 5,95; DT=1,56) y los que no (media= 3,79; DT: 2,81). En este caso, también es mayor la calificacion obte-
nida, en conocimiento del SXF, por los profesionales que recibieron formacion sobre el sindrome (Tabla 6).

Tabla 5. Diferencias en conocimientos sobre SXF en logopedas segiin experiencia previa o formacion con el sindrome.

Calificacion conocimiento sobre SFX Prueba z-Student
d
Media DT t(47) p-valor
1. He tenido SXF 4,052 <0,001 1,28
Si 7,14 1,88
No 3,91 2,73
2. Formacion inicial SXF 3,24 0,002 0,96
Si 6,44 2,97
No 3,9 2,44
3. Formacion continua 2,247 0,029 1,34
Si 8,33 2,08
No 461 2,81

Prueba Levene: 1. F(1;47)=2,49; p=0,122 /2. F(1;47)=1,01; p= 0,32 /3. F(1;47) = 0,77; p = 0,384 d: tamafio efecto de Cohen

También se observa que los profesionales de ambos grupos que han recibido formacion inicial o continua consi-
guen aprobar la prueba de conocimientos que se les aplico (obtienen puntuaciones medias por encima de 5 puntos).
Siendo la calificacion media de los Logopedas siempre superior a la de los maestros de AL. La diferencia mas alta
entre la calificacion media de los logopedas y los maestros de AL se observa entre los que han recibido formacion
continua y llega a alcanzar los 3.3 puntos sobre 10.

Por ultimo, también se compararon los porcentajes de aciertos, por item, para cada grupo profesional (Tabla 7).
Se observa que el item que obtiene mayor porcentaje de aciertos, en ambos grupos, es el item 5 “Los nifios con SXF
presentan dificultades en motricidad fina que afecta a la escritura”, que era, precisamente, el item que alcanzé un
menor grado de dificultad (con un valor de 0,25 y un indice de discriminacion de 0,6). Por otro lado, el item que
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obtiene el porcentaje menor de aciertos es diferente en ambos grupos. En el caso de los logopedas, este item es el 7
“Los nifios con SXF tienen dificultades para contar objetos uno a uno”. Su indice de dificultad fue de 0,73 y su indice
de discriminacion de 0,4. En cambio, los maestros de AL erraron mas en el item 3 “Los nifios con SXF son timidos”,
cuyos indices de dificultad y discriminacion fueron de 0,71 y 0,4 respectivamente.

Tabla 6. Diferencias en conocimientos sobre SXF en maestros de AL segun experiencia previa
o formacion con el sindrome.

Calificacion conocimiento sobre SFX Prueba z-Student
d
Media DT 1(33) p-valor
1. He tenido SXF 0,282 0,78 1,28
Si 5,14 2,29
No 4,86 2,85
2. Formacion inicial SXF 2,933 0,006 0,96
Si 5,95 1.56
No 3,79 2,81
3. Formacion continua -0,556 0,582 1,34
Si 5,03 2,43
No 6 0,01

Prueba Levene: 1. F(1;33) = 0,40, p = 0,531 2. F(1;33) = 9,04, p = 0,005 3. F(1;33) = 3,29, p = 0,079 d: tamaiio efecto de Cohen

Tabla 7. Resultados obtenidos por pregunta.

items de la prueba de conocimientos Logopedas Maestros AL
% de acierto % de acierto
1. El fenotipo de SXF es mas leve en mujeres que en hombres 36,73 48,57
2. Los nifios con SXF son hipersensibles a cualquier estimulo sensorial 48,98 51,43
3. Los nifios con SXF son timidos 34,69 20
4. Los nifios con SXF presentan dificultades importantes en conciencia fonologica 61,22 68,57

(segmentacion de palabras, silabas y/o fonemas, identificacion y realizacion de rimas, ...)

5. Los nifios con SXF presentan dificultades en motricidad fina que afecta a la escritura 71,43 80
6. Los nifios con SXF cambian facilmente de un tema a otro 36,73 25,71
7. Los nifios con SXF tienen dificultades para contar objetos uno a uno 26,53 28,57
8. Es importante la anticipacion de la tarea cuando trabajamos con nifios con SXF 48,98 65,71
9. Los nifios con SXF tienen mas facilidad para procesar la informacion visual que la 51,2 48,57
auditiva, de esta forma aprenden mas por lo que ven hacer.
10. Los niflos con SXF tienen dificultades para concentrarse 67,35 71,43
Discusion

Este trabajo tiene como objetivo principal comprobar si los profesionales del lenguaje y la comunicacion (maestros AL
y logopedas) poseen conocimientos para poder dar respuesta a las necesidades de los nifios con SXF. En este sentido,
los resultados obtenidos demuestran que los dos grupos de profesionales encuestados presentan un amplio margen de
mejora en su conocimiento sobre el SXF. Presentan carencias importantes en su conocimiento sobre las caracteristicas
principales de los alumnos con SXF, no existiendo diferencias significativas entre ambos grupos de profesionales. Los
logopedas no alcanzan ni la calificacion de 5 puntos sobre 10, por lo que estarian suspensos en los items para valorar
sus conocimientos que han cumplimentado, y los maestros de AL obtienen tan solo unas pocas décimas mas, alcanzan-
do 5.09 puntos. Sorprende que los maestros de AL obtengan una nota tan ajustada ya que, segun sus respuestas, han
recibido mas formacion inicial y continua sobre el SXF y han tenido experiencias docentes con este tipo de alumnado.
De acuerdo con ello, cabria haber esperado, una nota mayor a la obtenida por estos profesionales.

En apoyo de esta primera conclusion, podemos sefialar que los indices de dificultad y discriminacion de los items
utilizados para valorar el conocimiento de los profesionales sobre el SXF son adecuados para un primer acercamiento
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a la evaluacion que se buscaba realizar. Con todo, los items puede que estén cargados mas hacia aspectos importantes
para el ambito educativo (de mayor interés para los maestros de AL) y menos en el ambito clinico (de mayor interés
para los logopedas). En este sentido, la baja puntuacion alcanzada en ellos, por los maestros de AL de la muestra,
es especialmente significativa. En cualquier caso, estos resultados, confirman las conclusiones obtenidas por varios
estudios, que afirmaban que los profesionales de la educacion no tienen la formacion adecuada al respecto sobre el
SXF (FEDER, 2013; Franco et al., 2013).

Si cruzamos las calificaciones de cada grupo de profesionales con las variables de formacion y experiencia con
personas con SXF, observamos que obtienen mejores resultados los profesionales que han recibido esta formacion y
que han trabajado con este sindrome. Asi mismo, las calificaciones de los logopedas que se han formado son superio-
res a las de los maestros de AL que también se han formado. En cambio, los logopedas que dicen no haber recibido
formacion, obtienen peores resultados que los maestros de AL que tampoco la han recibido. Estos resultados coinci-
den con varios estudios que afirmaban que los profesionales que recibian formacion favorecian el rendimiento de sus
alumnos y la inclusion educativa de estos (Fernandez-Lozano et al., 2011; Franco et al., 2013; Hatton et al., 2000;
Lopez Martinez, 2017; Mirrett et al., 2003). Ademas, estos resultados abren una puerta a la esperanza, haciéndonos
ver que la formacion, tanto inicial como continua, permite competenciar a los profesionales en el desarrollo de su
actividad. De esta manera, es fundamental que se oferten cursos de formacion que cubran estas necesidades tal como
afirma el estudio de Ehlke (2019) que defiende una politica de formacioén continua a docentes.

De igual manera ocurre con la variable “Haber trabajado con SXF”. Encontramos, entre los maestros de AL, un
alto porcentaje de profesionales que han tenido alumnos con SXF (80%). Este dato seguramente responde al hecho de
que los alumnos con SXF estan, efectivamente, en las aulas y son atendidos por estos profesionales. Por el contrario,
el porcentaje de logopedas que han tenido pacientes con el SXF es mucho menor (menos del 30%). Lo cual también
podemos explicar, ya que esta poblacion suele ser atendida en centros especializados y no acude normalmente a ga-
binetes de logopedia, por lo que muchos logopedas no llegan a tenerlos como pacientes.

Ahora bien, la diferencia encontrada en el porcentaje de maestro de AL que dicen haber recibido formacion inicial
(60%) o continua (94.3%) sobre el SXF, frente al grupo de logopedas (con porcentajes del 36,7%, para formacion
inicial, y del 6,1% para formacion continua) parece mucho mas dificil de justificar. Este resultado invita a recapacitar
sobre la formacion inicial recibida por los logopedas en SXF y, quiza, otras enfermedades poco frecuentes, asi como
sobre la oferta de formacion continua disponible sobre estas problematicas.

En cuanto a los porcentajes de aciertos por pregunta, observamos que la pregunta que mejores porcentajes han
obtenido, en ambos grupos de profesionales, esta relacionada con la lecto-escritura, aspecto que trabajan los logope-
das y los maestros de AL. En cambio, el resto de preguntas relacionadas con el desarrollo del lenguaje han obtenido
porcentajes bajos en ambos profesionales, no llegando a alcanzar en algunas de ellas, el 50% de aciertos. Esto nos
lleva a pensar que, realmente, los profesionales del lenguaje y el habla no tienen conocimientos suficientes acerca su
desarrollo en el SXF.

Por todo ello, concluimos que, los resultados obtenidos por este estudio nos obligan a reflexionar sobre la for-
macion que reciben los especialistas del lenguaje y la comunicacion en un sindrome que se caracteriza por presentar
déficits en esta area. Nuestros resultados confirman que la percepcion de falta de formacion en los profesionales
que trabajan con personas con SXF puede tener una base real. Tanto por problemas de formacion, al menos en el
colectivo de los Logopedas, como por la constatacion de lagunas importantes en su conocimiento sobre el sindrome,
especialmente en el colectivo de maestros de AL. Seria interesante que se realizaran futuras investigaciones sobre la
formacion recibida por estos profesionales, con una muestra mayor que la del actual trabajo. También que se analiza-
ran los planes de estudios de los diferentes grados de maestro de AL y logopedia y proponer, asi, las modificaciones
necesarias para la mejora de esta formacion.
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